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1. Introduktion

12016 besluttede Regeringen, Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, at Patient Rep-
ported Outcome?! (PRO) skal anvendes systematisk i daglig klinisk praksis og til kvalitetsudvikling
i og pa tveers af alle sektorer i det danske sundhedsvaesen. Pa baggrund af dette blev der nedsat
en national styregruppe for PRO. Styregruppen har udvalgt en raekke indsatsomrader, og for
hvert indsatsomrade udpeges en klinisk koordinationsgruppe (KKG) med repraesentanter fra
hele sygdomsforlgbet, patientforeninger og patienter. KKG skal i et workshopforlgb udarbejde
et endeligt standardiseret szt af spgrgsmal som skal indga i et PRO-spgrgeskema, der opleves
meningsfuldt for bade patienter, sundhedsfaglige og sundhedsorganisationer.

Der har hidtil vaeret arbejdet med PRO pa fglgende indsatsomrader: Apopleksi, Knae- og hofte-
artrose, Tidlig opsporing af depression, Diabetes, Hjerterehabilitering samt Graviditet & Barsel.
PRO-sekretariatet har staet for planlaegning og gennemfgrsel af workshopforlgb samt opsamling
af resultatet — dvs. en specifikation af et PRO-spgrgeskema for indsatsomradet, der kan testes i
en pilotimplementering. De erfaringer der er hgstet undervejs i tidligere nationale PRO-udvik-
lingsforlgb bliver inddraget, nar det er relevant i nye PRO-forlgb.

PRO @gnskes blandt andet anvendt til at understgtte patienter og sundhedsfaglige i forbindelse
smed dialog, visitation og behandling af specifikke sygdomme. Resultatet af et PRO-forlgb bestar
af PRO-spgrgeskemal(er), kliniske algoritmer samt anbefalinger til anvendelse af disse, nar de er
implementeret i et journal- eller omsorgssystem.

| workshopforlgbet deltager bade patienter og repraesentanter fra Patientforeninger samt sund-
hedsfaglige, som har stor faglig indsigt pa omradet, og formalet med denne rapport er at give
alle deltagere en feelles forstaelse for omradet, nar workshopforlgbet starter.

1 PRO er en forkortelse af ‘Patient Reported Outcome’, der tager udgangspunkt i definitionen fra den amerikanske Food and Drug
Administration (FDA): “any report of the status of a patient’s health condition that comes directly from the without interpretation
of the patient’s response by a clinician or anyone else”.




1.1 Videndeling og laesevejledning

Som bidrag til KKG’s arbejde udarbejder PRO-sekretariatet 2 rapporter til gruppens medlemmer.
Indholdet i de to rapporter beskrives naermere i afsnittet 'Videndeling’ og i afsnittet 'Leesevej-
ledning’ beskrives det, hvordan henvisninger til referencer og links er indsat i rapporterne.

Den fgrste rapport “Introduktion til PRO & Psoriasis - Faelles Forstdelse” (den naervaerende)
Udsendes inden fgrste workshop i KKG.
Formalet er at give deltagerene en introduktion til det arbejde der venter i workshopforlg-
bet samt en feelles forstaelse af PRO-begreber og muligheder for anvendelse af PRO.

Den anden rapport “Anvendelse af PRO ved Psoriasis - Evidens og erfaringer”
Udsendes inden anden workshop i KKG.
Formalet er kort at beskrive den eksisterende evidens fra videnskabelige artikler samt at
beskrive de erfaringer, der allerede findes med anvendelse af PRO til psoriasis.

1.1.1  Videndeling

Introduktion til PRO & Psoriasis - Feelles Forstaelse

Formalet med denne rapport er at bidrage til faelles forstaelse af det nationale arbejde med PRO
samt kort at beskrive den kliniske baggrund for behandling af psoriasis. Rapporten indeholder:

PRO og anvendelse af PRO

. Enintroduktion til anvendte PRO-begreber i det nationale arbejde.

« Fokus pa individuel anvendelse af PRO - dvs. hvordan PRO kan anvendes i klinisk praksis.
PRO-data kan efterfglgende anvendes til forskning og/eller kvalitetssikring.

Den kliniske baggrund

« Kort beskrivelse af psoriasis og mulige fglgesygdomme.

« Korte beskrivelser af den kliniske baggrundsviden inden for behandling af psoriasis i
form af Nationale Kliniske Retningslinjer (NKR), behandlingsvejledninger o.l.

Patientforlgb

. Beskrivelse og tegning af et eller flere eksempler pa psoriasis-patientforlgb.

Anvendelse af PRO ved Psoriasis - Evidens og erfaringer

Formalet med den anden rapport er at bidrage med baggrundsviden om, hvilken evidens der
findes for anvendelse af PRO til psoriasis, samt beskrivelse af konkrete erfaringer med at an-
vende PRO til psoriasis. Rapporten indeholder:

Evidens
« Referencelisten og listen over eksisterende spgrgeskemaer er ikke ngdvendigvis udtgm-
mende, men skal ses som et indledende oplaeg til KKG.
. Referencelisten er udarbejdet pa baggrund af litteratursggninger og/eller indsamling af
referencer, som kliniske eksperter i KKG evt. har fremsendt, referencelisten kan supple-
res og skal vurderes af KKG i workshopforlgbet.




Erfaringer

. Eksempler pa erfaringer med eksisterende PRO-spgrgeskemaer inden for behandling af
psoriasis — bade nationalt og internationalt.

« Rapporten indeholder bilag med eksempler pa relevante PRO-skemaer.

CE-maerkning

« Rapporten kommer til at indga i det materiale, der hgrer til i den kliniske evaluering af
det endelige elektroniske PRO-spgrgeskema i forbindelse med CE-maerkning. CE-maerk-
ning er et myndighedskrav og relevante elementer heraf vil indga undervejs i workshop-
forlgbet.

1.1.2 Laesevejledning

Referenceliste:
Der findes en referenceliste bagerst i rapporten. Henvisningerne til disse referencer er markeret
i teksten med firkantede klammer pa denne made: [1]

Links:

Links til hjemmesider med relevante dokumenter er indsat som fodnoter og teksten er bla. De
kan aktiveres ved at pege med markgren pa den bla tekst, holde tasten 'Ctrl’ nede og klikke med
venstre mussetast.

Henvisninger til andre dele af rapporten:

| rapporten er der ind i mellem henvisninger til andre elementer, det kan vaere til fx 'Afsnit...’,
"Figur...” eller 'Bilagstabel...’. Ved at klikke pa henvisningen kan man springe direkte til det rele-
vante element i rapporten.

1.2 Patientworkshops

For at inddrage erfaringer fra patienter til udviklingen af et nationalt spgrgeskema til patienter
med psoriasis, afholdes der 3 patientworkshops. Der deltager ca. 10 patienter med psoriasis i
disse workshops. Formalet er blandt andet at drgfte, hvordan patienter oplever kontakten med
sundhedsvaesenet, hvilke emner samt PRO-spgrgsmal de finder relevante til netop patienter
med psoriasis. Derudover bliver deres mening om allerede eksisterende spgrgeskemaer hgrt og
det bliver diskuteret, hvilke spgrgsmal der er relevante. Der afholdes patientworkshop forud for
KKG’s workshops, saledes at disse patientrepraesentanters input kan bringes i spil.




2. PRO

| dette afsnit beskrives de centrale begreber i det nationale PRO-arbejde. Den anvendte begrebs-
ramme er godkendt af Den nationale styregruppe for PRO. | afsnit 2.3 er der en beskrivelse af
de forskellige overordnede typer af PRO-spgrgeskemaer der kan anvendes.

2.1 Begrebsramme for det nationale PRO

Det nationale PRO-arbejde, defineres inden for fglgende ramme: Patientrapporterede data er
“farstehdndsinformation der er rapporteret af patienten selv og systematisk opsamlet”. Det ka-
rakteristiske ved begrebet 'Patientrapporterede data’ er, at oplysningerne opsamles systematisk
og at patienten selv indrapporterer dem.

Denne fgrstehandsinformation fra patienten kan indga i forskellige sammenhange og have for-
skellige formal, PRO-data er den del af de patientrapporterede data, der omhandler patientens
helbredstilstand, se eksempler i Figur 1.

PRO-data defineres derfor som: “patientrapporterede data der omhandler patientens helbreds-
tilstand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og
funktionsniveau”.

PRO-data er patientens svar pa spgrgeskemaer om deres helbredstilstand, som patienten/bor-
geren selv udfylder. Svarene kan anvendes i mgdet mellem patient og sundhedsfaglig, fx til be-
slutningsstgtte eller dialogstgtte, og pa tveers af sektorer. Data kan ogsa anvendes sekundeert til
forskning, kvalitetsarbejde og vaerdibaseret styring.

| det nationale arbejde er der fokus pa PRO-data, ‘Oplevelser og Tilfredshed’ (jf. Figur 1) er ikke
en del af fokus i dette arbejde.

Laes mere om Det Nationale PRO-arbejde pd PRO-sekretariatets hjemmeside 2.

Se en kort film pa YouTube om hvad PRO er og hvad PRO-data kan bruges til . Filmen vil
ogsa blive vist pa 1. workshop.

2 Link: pro-danmark.dk
3 Link til filmen: Hvad er PRO?



http://pro-danmark.dk/da
https://youtu.be/A3fGFgMAUjw

Figur1  Eksempler pa forskellige typer af patientrapporterede data

Patientrapporterede
data
|
[ l :
Oplevelser og Sundhedsadfaerd Helbredstilstand
tilfredshed
National
PREM Sundhedsprofil PRO-data

Kilde: Notat fra Sundhedsdatastyrelsen” Begrebsramme for Den Nationale Arbejdsgruppe for PRO”.
Godkendt af styregruppen 01.02.2017

Note: PREM = Patient Reported Experience Measure (tilfredshedsmaling — ex. LUP)

2.2 PRO-begreber

| det nationale arbejde med PRO anvendes en rackke ord/begreber. Her er en kort introduktion

til de vaesentligste.
PRO-spg@rgeskemaer er spgrgeskemaer, der udfyldes af patienten selv og omhandler patientens hel-
bredstilstand, herunder det fysiske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet
og funktionsniveau”.
Spgrgeomrader er de emner, der spgrges til og som skal fastleegges af KKG i workshopforlgbet — det
kan fx vaere inden for omraderne ‘Hudklge’, ‘Ledsmerter’ eller "Trivsel’

Item er det enkelte spgrgsmal med tilhgrende svarmuligheder.

2.3 Typer af PRO-spgrgeskemaer

Man kan inddele PRO-spgrgeskemaer i fglgende typer:
Generiske PRO-spgrgeskemaer, der er udviklet til anvendelse pa tvaers af sygdomme/diag-
noser og symptomer (fx selvvurderet helbred)
Domanespecifikke PRO-spgrgeskemaer som maler pa problemstillinger, som kan ses hos
flere forskellige patientgrupper (fx smerter eller inkontinens)
Diagnosespecifikke PRO-sp@drgeskemaer, som er udviklet specifikt til saerlige helbreds- el-
ler diagnosespecifikke problemstillinger. Her vi der vaere tale om PRO-sp@rgeskemaer, der
er specifikke for patienter med psoriasis.

Der findes pa nogle diagnoseomrader PRO-sp@grgeskemaer, som er sammensat af flere forskel-
lige skematyper, dvs. de indeholder fx bade generiske og diagnosespecifikke PRO-spgrgeske-
maer samt enkeltstaende selvstaendige spgrgsmal /items.




3. Anvendelse af PRO

PRO kan anvendes med forskelligt fokus. | dette afsnit er fokus for anvendelse af PRO-spgrge-
skemaer i det nationale PRO-arbejde beskrevet. Det er opdelt i det primaere fokus og eventuelle
sekundzere.

Det primeaere fokus
Anvendelse pa individniveau er det primeaere fokus for det nationale PRO-arbejde, idet PRO-
data skal anvendes i “m@det” mellem psoriasispatienten og den sundhedsfaglige.

Sekundaere foci
Nationale PRO-data, som er opsamlet med henblik pa anvendelse pa individniveau, kan i andre
sammenhange anvendes til:
Forskning hvor PRO-data genbruges til fx at understgtte forbedringer/nyudvikling af PRO-
sporgeskemaer eller optimering af forlgb.
Kvalitetsarbejde hvor PRO-data anvendes som kvalitetsmal/indikatorer, der fx afspejler
om der er gavn af den indsats, der er ydet i sundhedsvaesenet.

PRO-data kan i nogle sammenhange indgd i arbejdet med 'Vardibaseret Sundhed’®, men det
er ikke aktuelt for PRO pa psoriasisomradet.

3.1 Eksempel pd anvendelse af PRO

Der forskes i anvendelse af PRO inden for mange omrader og diagnoser, og nogle af disse un-
dersggelser viser hvordan PRO aktivt kan anvendes til at fokusere pa vigtige problemstillinger,
som dermed kan fa plads i dialogen mellem patient og den sundhedsfaglig.

Nedenstaende eksempel er fra et forskningsresultat, som handler om patienter i palliative for-
Igb. Resultatet viser, at man ikke ngdvendigvis far et tilstraekkeligt kendskab til en patients symp-
tomer og problemer, selv om man taler sammen ved en konsultation. Problemstillingerne der
var i fokus, var af generel karakter/diagnoseuafhaengige.

Undersggelsen af Grgnvold & Strgmgren fra 2007 [1] viser, at det hjaelper patienter til at komme
i dialog med den sundhedsfaglige om deres vaesentlige problemstillinger, hvis der anvendes PRO
fér en samtale. Grgnvold og Strgmgren konkluderede, at hos patienter med palliative behov
geelder det, at

"... en afgdrende forudseetning for optimal palliativ indsats er, at det behandlende perso-
nale har et tilstreekkeligt kendskab til patientens symptomer og problemer. Systematisk
brug af et spgrgeskema kan vaere med til at sikre dette. ”

4 Danske Regioner - Verdibaseret Sundhed



http://www.regioner.dk/sundhed/tema-vaerdibaseret-sundhed

”... Sporgeskemaer skal dog ikke erstatte personlig kontakt, og fund fra spgrgeskemaerne
skal verificeres og uddybes via traditionel, klinisk udspgrgen og undersggelse. ”

Undersggelsen anvendte et valideret PRO-spgrgeskema (EORTC QLQ-C30) , som maler pa de 12
hyppigste symptomer/problemer hos patienter, der var henvist til palliativ indsats (Figur 2).
Mange af symptomerne og problemerne havde en betydelig svaerhedsgrad. Man sammenlig-
nede spgrgeskemabesvarelserne med de samme patienters journaler og fandt betydelig stgrre
afvigelser end forventet. For de patienter, der rapporterede et symptom/problem, undersggtes
det, om symptomet/problemet var omtalt i journalen. | Figur 2 kan resultaterne fra den sam-
menlignende undersggelse ses i tabelform.

Smerter var det eneste symptom, som naesten altid (i 96% af tilfaeldene) var omtalt i journalen,
ndr patienten havde rapporteret det.

De 12 symptomer, der blev malt p3, var udtryk for generelle problemstillinger og ikke diagnose-
specifikke, og de kan ses hos patienter med forskellige sygdomme - en del vil formentlig kunne
ses hos patienter med psoriasis, afhaengig af blandt andet sygdommens svaerhedsgrad.

Figur2 ‘Laegens opdagelsesprocent’

Tabel 1. De 12 hyppigste symptomer/problemer fundet i en dansk under-
sagelse (n = 176) af patienter, der var henvist til palliativ indsats [9]
(»Hyppigheds«). Leegens opdagelsesprocent er defineret som antallet af pa-
tienter for hvem laegen har noteret symptomet i journalen divideret med det
samlede antal patienter med symptomet. Tabellen bygger p4 danske tal ba-
seret pa spergeskemaet EORTC QLQ-C30, hvor symptomer/funktionsned-
sattelser over 34 pa en beregnet 0-100-skala blev medregnet [11].

Lagens
Hyppighed opdagelses-

Symptom/problem % procent
Treethed .. ......... .. ... ... . ... . ... 94 38
Nedsat role function . .. ...............
(arbejde, husarbejde og fritidsaktiviteter) . . .. 92 12
Nedsat fysisk funktionsniveau. . ... ....... 86 36
Smerter . ... ... 83 96
Nedsat appetit. . . .................... 70 44
Social aktivitet vanskeliggjort . . ... ... . ... 62 6
Problemer med koncentration

eller hukommelse . . .............. ... 57 25
Nedsat psykisk velbefindende. . . .. .. .. ... 57 38
Forstoppelse . . . ... ... ... .. ..... ... 43 38
Dyspng. . ... ...t 42 46
Kvalmefopkastning. . . . ................ 37 52
Sevnproblemer . . ... ... ... L. 37 15

Kilde: Gronvold, M. and L. A. Stromgren (2007). "[Symptomatology of patients in palliative care--measurement, occurrence and
course]." Ugeskr Laeger 169(44): 3748-3750. [1]




4. Psoriasis som PRO-indsatsomrade

Den nationale Styregruppe for PRO valgte i marts 2019 psoriasis som et nyt indsatsomrade.
Formalet er at fa tilrettelagt optimale behandlingsforlgb, som baserer sig pa leegefaglig vi-
den/forskning (evidens) og pa anvendelse af PRO-data. Det forventes, at PRO-psoriasis et falles
veerktgj imellem speciallaegepraksis og hospitalsafdeling til at kortleegge behov for sektorover-
gange og bedre malretning af den individuelle behandling. Det vil vaere de praktiserende speci-
allaeger i hudsygdomme (dermatologer), som primaert tager PRO-spgrgeskemaet i anvendelse,
som en del af patientens forlgb.

Psoriasis er en kronisk hudsygdom med ukendt drsag. Den rammer primart huden, hvor den
kan vise sig som udslet af forskellig sveerhedsgrad med fx klge, smerter og ubehag, den kan
ramme neglene og i nogle tilfelde ledsages den af andre alvorlige sygdomme som gigt, hjerte-
kar sygdomme og nedsat trivsel/depression.

Psoriasis i tal
Psoriasis®

« Ca. 3% af befolkningen i Danmark har psoriasis, svarende til 165.000 mennesker, heraf
er ca. 30.000 under 30 ar.

Psoriasisgigt®

. Op til 42% af patienterne har psoriasisgigt (kaldes ogsa for psoriasis artrit) som angivet i
WHO's resolution fra 2014 , hvilket er anerkendt af Sundhedsstyrelsen i de Nationale
Kliniske Retningslinjer fra 2016 [2].

Hjerte-karsygdomme — gget risiko’?

. Studier [3] har vist at patienter med svaer psoriasis har en dgdelighed, som er gget med
50 % i forhold til baggrundsbefolkningen, hvor den ggede dgdelighed overvejende kan
tilskrives hjertekarsygdom.

. Patienter med psoriasis bgr som minimum fglge de generelle retningslinjer for kardio-
vaskuleer risikovurdering og intervention og for patienter med sveer psoriasis anbefales
en sidestilling med diabetes mellitus.

Til dette afsnit hgrer fire bilag:

Bilagsfigur 1
Bilagsfigur 2
Bilagsfigur 3
Bilagsfigur 4
Bilagsfigur 5

Kort om psoriasis

Behandlingsmuligheder ved psoriasis

National Klinisk Retningslinje for Psoriasis - 2016

Risiko for hjerte-kar-sygdom hos patienter med psoriasis
Kardiovaskulaer risikovurdering

® N o u

Link: 2016 RADS: Baggrundsnotat for 2. generations immunmodulerende lazegemidler til behandling af psoriasis
Link: 2014 The Sixty-seventh World Health Assembly on Psoriasis

Link: Anbefalinger for vurdering af risiko for kardiovaskuleaer sygdom hos patienter med psoriasis og psoriasis artrit
Link: Dansk Cardiologisk Selskabs anbefalinger til risikovurdering pa Cardio.dk



https://www.regioner.dk/media/3892/pso-okt-2016.pdf
https://ifpa-pso.com/wp-content/uploads/2017/01/WHO-Resolution-on-Psoriasis-WHA67.9-1.pdf
http://dds.nu/wp-content/uploads/2012/08/Anbefalinger-for-vurdering-af-risikoen-for-kardiovaskul%C3%A6r-sygdom.pdf
https://www.cardio.dk/forebyggelse-2019#343-risikovurdering

4.1 Kliniske Retningslinjer og behandlingsvejledninger

De lzegefaglige selskaber®, der arbejder med patienter med psoriasis, psoriasisgigt og/eller
hjerte-kar-sygdom har veaeret eller er involveret i udarbejdelsen af kliniske retningslinjer, som
baserer sig pa faglig evidens pa omradet. Pa den baggrund foreligger der nationale kliniske ret-
ningslinjer for behandling af psoriasis og felgesygdomme som psoriasisgigt og hjerte-kar-sygdom
samt nye retningslinjer for behandling med biologiske laegemidler.

4.1.1  National Klinisk Retningslinje for Psoriasis

Sundhedsstyrelsen har staet for at udarbejde “National Klinisk Retningslinje for Psoriasis’ NKR
Psoriasis - NKR Psoriasis 2016 [2]
Formalet med retningslinjen er at sikre hurtig, ensartet og sufficient behandling til patien-
ter med psoriasis pa tvaers af landet. De evidensbaserede anbefalinger i retningslinjen be-
rgrer flere forskellige behandlingsformer, desuden rummer retningslinjen anbefalinger om
opsporing af psoriasisgigt, depression og udvikling af hjerte-kar-sygdomme med henblik
pa, at patienterne kan tilbydes tidlig opsporing, forebyggelse og/eller tidlig behandling.
NKR afgraenser sig fra at vurdere behandling med nyere medicinske praeparater i form af
biologiske laegemidler, da det deekkes af vejledninger fra Medicinradet (tidligere RADS).
Der er i retningslinjen angivet referencer til den bagvedliggende litteratur/evidens
Se uddybning af anbefalingerne i Bilagsfigur 3.

4.1.2  Behandling med 2. generations immunomodulatorisk behandling

’Retningslinjer for behandling af psoriasis med 2. generations immunomodulatorisk behand-
ling’ [4] er udgivet af Psoriasisudvalget under Dansk Dermatologisk Selskab (DDS) i marts
2019,

Der er lagt veegt pa de overordnede anbefalinger for initiering, valg af behandling og kon-

trol. Disse leegemidler kaldes ogsa for biologiske laegemidler (herunder biosimilaere praepa-

rater).

Disse leegemidler anvendes til behandling af moderat til svaer psoriasis og beslutninger om

behandling traeffes pa baggrund af en objektiv vurdering af sygdommens svaerhedsgrad

samt af Sygdomsaktiviteten.

« Objektiv vurdering af sygdommens sveerhedsgrad - til dette formal anbefales to sco-
ringssystemer som dokumenterer laegens vurdering af svaerhedsgraden af hudforan-
dringerne (BSA-score!! og PASI-score!?) samt et livskvalitets-spgrgeskema (DLQI*3), som
udfyldes af patienten. Som en simpel regel til vurdering af sveerhedsgrad anvendes "10

9 Link: Dansk Dermatologisk Selskab, Dansk Reumatologisk Selskab & DANBIO samt Dansk Cardiologisk selskab
10 DDS retningslinjer

11 Det afficerede overfladeareal (body surface area, BSA)

2 psoriasis area and severity index (PASI)

13 Dermatology life quality index (DLQI)



https://dds.nu/
https://danskreumatologi.dk/
https://danbio-online.dk/@@search?SearchableText=psoriasis
https://www.cardio.dk/
https://dds.nu/retningslinjer/

reglen’. Sygdommen anses som moderat til sveer, hvis PASI-scores er over 10, BSA-sco-
ren er over 10 eller DLQI-scoren er over 10 [5].

. Sygdomsaktiviteten vurderes af leegen pa baggrund af oplysninger om hvor hurtigt syg-
dommen kommer igen efter en velgennemfgrt behandling samt om behandlingen har
haft den forventede effekt eller e;.

Indikation for 2. generation immunomodulatorisk behandling ved kronisk psoriasis:

. Patienter med moderat til sveer, kronisk psoriasis, defineret ved 10-reglen, hvor patien-
ten ikke responderer p3, har kontraindikationer overfor eller er intolerant (uacceptable
bivirkninger) overfor methotrexat.

« Hvis der er kontraindikationer for methotrexat, bgr man fgr biologisk behandling pabe-
gyndes, overveje om patienten kan vaere kandidat til UVB/PUVA behandling eller acitre-
tin behandling.

4.1.2.1  Medicinrddets anbefalinger

For en grundigere gennemgang af 2. generations immunomodulatoriske laegemidler henvises
der til Medicinradets nyeste behandlingsvejledning ‘Laegemiddelrekommandation for 2. gene-
rations immunmodulerende lzegemidler til behandling af psoriasis - 2019’*[6].

4.1.3  Anbefalinger for vurdering af risiko for kardiovaskulaer sygdom

Psoriasisudvalget i DDS har sammen med Dansk Reumatologisk Selskab og Dansk Cardiologisk
Selskab udarbejdet ‘Anbefalinger for vurdering af risiko for kardiovaskulaer sygdom hos patien-
ter med psoriasis og psoriasis artrit’ 2011 [7].
Heraf fremgar det, hvor stor risikoen for hjertesygdom er hos psoriasispatienter, hos hvilke
patienter der findes en saerligt gget risiko samt saerlige hvilke risikofaktorer.
Hertil hgrer anbefalinger af, hvordan patienter med psoriasis udredes for hjertesygdom, og
hvordan en evt. intervention?® bgr foregd, og hvilke mal der skal veere for denne interven-
tion.
Anbefalingerne fra retningslinjen kan ses i Bilagsfigur 4.
Scoringstabel for kardiovaskulaer risikovurdering kan ses i Bilagsfigur 5

Forskning i anvendelse af PRO hos psoriasispatienter foregar bade nationalt og internationalt og
der foreligger mange undersggelser hvor anvendelse af PRO er undersggt og fundet anvendelige
til at forbedre behandlingen og opspore risikofaktorer som psoriasisgigt og hjerte-kar sygdom.

Beskrivelse af evidens og eksisterende PRO-spgrgeskemaer pa omradet hgrer til i naeste rapport
jf. afsnittet om denne 'Anvendelse af PRO ved Psoriasis’ pa side 5.

14 Link: Legemiddelrekommandation for 2. generations immunmodulerende lzegemidler til behandling af psoriasis

5 Link: DDS Retningslinjer

6 Inden for medicin er intervention en handling, der endrer udfaldet eller forlgbet af en tilstand eller sygdom, sa skade forebyg-
ges, eller helbredet forbedres via brugen af behandlinger, laegemidler, medicinsk udstyr eller procedurer/kirurgi.



https://medicinraadet.dk/media/10592/laegemiddelrek-for-2-generations-immunmod-laegemidler-til-psoriasis-vers11.pdf
https://dds.nu/retningslinjer/

4.2 Patientforleb — kontrol og behandling af psoriasis

Pa baggrund af retningslinjer og behandlingsvejledninger, som er beskrevet i afsnit 4.1, er deri
herunder beskrevet og tegnet oplaeg til, hvordan et patientforlgb kan se ud.

Scenarierne er beskrevet og tegnet herunder med eksempler pa anvendelse af laegefaglige vur-
deringsredskaber i form af BSA-score!’ (laegens dokumentation af sygdommens udbredelse pa
huden) og PASI-score®® (laegens dokumentation af hudforandringernes svaerhedsgrad), samt
med eksempel pa patientrapportering af livskvalitet vha. PRO-spgrgeskemaet DLQI*. Alle for-
slag til konkrete behandlinger er ligeledes eksempler, som er hentet fra anbefalingerne beskre-
vet i afsnit 4.1.

Patientforlgbet er i Figur 4 tegnet som et overordnet flowdiagram uden detaljer i form af kon-
krete vurderingsredskaber og behandlinger. Dette diagram vil indga som et oplaeg til patientfor-
Igb i arbejdet ved KKG’s workshop 1.

4.2.1  Scenariebeskrivelser

Der er tale om fiktive scenarier, som er beskrevet herunder og kan ses som tegning pa Figur 3

Patienten henvender sig til egen lsege

Egen lzege behandler en patient med topikal?® behandling
Behandlingen er ikke effektiv nok og patienten henvises derfor til en praktiserende special-
leege i dermatologi — pa tegningen angivet som 'Specialleege’.

Henvisning til praktiserende specialleege
Specialleegen foretager en udredning, hvor svaerhedsgrad og sygdomsaktivitet vurderes
(fx ved hjeelp af BSA-score, PASI-score og DLQI)
Speciallegen dokumenterer sin vurdering af patientens samlede tilstand, stiller diagnose
og angiver sveerhedsgrad af symptomer
Speciallaegen starter behandling med Methotrexat som tabletbehandling pa baggrund af
den indikation, der er fundet ved udredningen.

Scenarie 1 - Praktiserende speciallsege og henvisning til hospitalsafdeling

Scenarie 1.1 - Kontrol

Patienten kommer til kontrol af sygdom og behandling efter 3 maneder

Patienten har flere symptomer

Speciallegen vurderer svaerhedsgrad og sygdomsaktivitet (fx ved hjaelp af BSA-score,
PASI-score og DLQI)

Specialleegen vurderer, at der er behov for at skifte til en mere effektiv behandling

7 Det afficerede overfladeareal (body surface area, BSA)

18 Psoriasis area and severity index (PASI)

9 Dermatology life quality index (DLQI)

20 'Topikal’ betyder, at leegemidlet bliver anvendt pa kropsoverfladen




« Speciallegen starter behandling pa baggrund af den indikation der er fundet ved ud-
redningen — som eksempel med PUVA behandling”! (en kombination af UVA-lys og
Psoralen - 3 gange om ugen i 10 uger).

Scenarie 1.2 - Kontrol

Patienten kommer til kontrol af sygdom og behandling efter 3 maneder

Patienten har flere symptomer

Specialleegen vurderer igen svaerhedsgrad og sygdomsaktivitet (fx ved hjalp af BSA-score,

PASI-score og DLQI)

Specialleegen vurderer, at der er behov for at skifte til en mere effektiv behandling — for-

mentlig biologisk behandling

Speciallegen henviser til hudafdelingen pa hospitalet med henblik pa vurdering og even-

tuelt behandling.

Scenarie 1.3 Henvisning til hospitalsafdeling
Pd Hudafdelingen foretager en specialleege en udredning, hvor svaerhedsgrad og sygdoms-
aktivitet vurderes (fx ved hjaelp af BSA-score, PASI-score og DLQI)
Hudafdelingens speciallaege vurderer, om der er indikation for biologisk behandling
Hudafdelingens speciallege dokumenterer sin vurdering af patientens samlede tilstand,
stiller diagnose og angiver svaerhedsgrad af symptomer og finder indikation for biologisk

behandling
Hudafdelingens speciallaege pabegynder behandling med Etanercept (2. generations im-

munomodulatorisk laagemiddel).

Scenarie 2 - Kontrol og behandling hos specialleege
2.1,2.2,2.3
Alternativt scenarie hos den praktiserende speciallzege, hvor behandlingen efter kontrol og
vurdering a&ndres fra methotrexat til acitretin
Patienten kommer til kontrol efter 3 maneder
Der er god effekt af behandlingen og kontrolforlgb og behandling fortsaetter hos special-
laegen.

Alternativt scenarie hos den praktiserende speciallaege, hvor behandlingen efter kontrol og
vurdering a&ndres fra methotrexat til acitretin

Patienten kommer til kontrol efter 3 maneder

Der er god effekt af behandlingen og patienten afsluttes til egen laege til fortsat kontrol
og behandling.

21 | aes mere om PUVA: PUVA-behandling - Psoriasisforeningen



https://www.psoriasis.dk/psoriasis/behandling/lys-og-straalebehandling/puva
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Tegninger af patientforleb

4.2.2

Tre patientforleb med eksempler pa kontrol/vurdering og behandling

Figur 3
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Tre patientforlgb med eksempler pa kontrol/vurdering og behandling

Kilde:
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Figur4 Overordnet patientforleb
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NKR Psoriasis 2016

Kilde:

Retningslinjer for behandling af psoriasis med 2. generations immunomodulatorisk behandling
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Bilag 1.

Bilagsfigur1  Kort om psoriasis

Kort om psoriasis

Psoriasis er en kronisk hudsygdom med ukendt arsag. Psoriasis er i sig selv ufarlig, men kan i
nogle tilfeelde ledsages af andre alvorlige sygdomme som gigt og hjerte-kar sygdomme. Psoriasis

er delvist arvelig. | Danmark har ca. 3-4% af befolkningen, dvs. 150.000 danskere psoriasis.

Hvad er psoriasis

| psoriasishud deler overhudens celler sig ca. 7 gange hurtigere end normalt. Den hurtige cellede-
ling er ledsaget af en mangelfuld cellemodning. Dette betyder, at der ses kraftig skaeldannelse.
Den hurtige celledeling og utilstraekkelige cellemodning skyldes signalstoffer frigivet fra hvide

blodlegemer (lymfocytter). Aktiveringen af lymfocytterne er vigtig for udviklingen af psoriasis.

Psoriasis kan opsta pa hudomrader, som beskadiges af krads, gnidning eller svaer solforbraending
men oftest er det uforklarligt hvorfor psoriasis rammer praecis de steder den ggr. Ligeledes kan
visse infektioner, iseer halsbetandelse med streptokokker, fa sygdommen til at bryde frem eller
forvaerre et eksisterende udbrud. Stress og alkoholindtagelse er forvaerrende faktorer hos mange.
Visse former for medicin kan undertiden fremkalde en forvaerring. Mange patienter maerker for-

vaerring om vinteren og bedring om sommeren.

Mennesker med psoriasis har lettere ved at blive overvaegtige, fa sukkersyge, depression og hjer-

tekarsygdom (metabolisk syndrom).
Ca. 20% af alle psoriasispatienter har eller udvikler psoriasisgigt — dvs. ca. 30.000 danskere.

Behandling af psoriasis

Psoriasis kan ikke helbredes. Smgre-, lys- og systemisk behandling kan anvendes til at holde pso-
riasis i ro. Da sygdommen findes i mange forskellige svaerhedsgrader, skal behandling af psoriasis
tilpasses efter den enkelte patients behov. Endvidere varierer sygdommen sa meget, at der ogsa

hos den enkelte patient ofte skal gives forskellige behandlinger pa forskellige tidspunkter.

De forskellige typer af behandlinger er topikal behandling med medicinske cremer og lignende,

lysbehandlinger, klimabehandling, tabletbehandlinger og behandling med biologiske laegemidler.

Kilder: 1.  DDS Patientvejledning: Hudlaegen informerer om psoriasis
2. Psoriasisforeningen

Links: 1. Dansk Dermatologisk Selskabs hjemmeside
2. psoriasis.dk



https://dds.nu/wp-content/uploads/2019/05/Hudl%C3%A6gen-informerer-om-psoriasis_090419_RB-2.pdf
http://www.psoriasis.dk/
https://dds.nu/wp-content/uploads/2019/05/Hudl%C3%A6gen-informerer-om-psoriasis_090419_RB-2.pdf
https://www.psoriasis.dk/

Bilagsfigur 2

Behandlingstype
Topikal behandling med
cremer, salver o.l.

Lysbehandling
(Ultraviolet lys)

Klimabehandling
Tabletbehandling

Biologiske og biosimi-
leere laegemidler

(indsprgjtninger)

Praeparater
Binyrebarkhormon
Calcipotriol

Tjeere

uvB

PUVA: UVA + tablet
Psoralen

Sollys

Sollys og saltvand
Methotrexat

Acitretin

Ciclosporin
TNF-alfa- og forskellige
interleukin antistoffer

Kilder: 1. Hudleegen informerer om psoriasis (090419)

2. Psoriasisforeningens beskrivelse af behandling af psoriasis

Links:

1. Dansk Dermatologisk Selskabs Patientvejledninger

2. Psoriasisforeningens hjemmeside

Behandlingsmuligheder ved psoriasis

Kommentarer

Steroid

Et vitamin D lignende stof

Evt. som bade

Ca. 30 behandlinger givet 2-3 gange ugentlig
Psoralen gger hudens fglsomhed for ultravio-
let lys

UVA + UVB

Ved Det Dgde Hav i Israel

Immundaempende

Immundaempende

(syntetisk stof i familie med A-vitamin)
Immundaempende

Behandlingen virker ved at blokere de signa-
ler, der er aktiveret under udvikling af psoria-

sis.



https://dds.nu/wp-content/uploads/2019/05/Hudl%C3%A6gen-informerer-om-psoriasis_090419_RB-2.pdf
https://www.psoriasis.dk/psoriasis/behandling

Bilagsfigur3  National Klinisk Retningslinje for Psoriasis - 2016

Anbefalinger
Opsporing af Psoriasisgigt

Af NKR fremgar det, at psoriasisgigt rammer patienter med savel mild, som moderat og svaer
psoriasis og kan opsta bade fgr og efter hudmanifestationerne. Det betyder, at alle patienter
med psoriasis uafhaengigt af sveerhedsgrad og varighed af hudsygdom, bgr undersgges regel-
maessigt, fx en gang arligt.

”Opsporing bgr bestad i, at den behandlende laege, som minimum spgrger ind til inflammatorisk
rygsmerte og til haevede og dmme perifere led. Sundhedsstyrelsen har i denne retningslinje ikke
undersggt specifikke opsporingsredskaber. ”

Hjerte-karsygdom og psoriasis

Anbefalingen i NKR er, at det er god praksis at tilbyde arlig systematisk opsporing af risikofakto-
rer for udvikling af hjerte-kar-sygdomme til patienter med sveer psoriasis, samt at det er god
praksis, at den behandlende laege er opmaerksom pa den let til moderat ggede risiko for udvik-
ling af hjerte-kar-sygdomme hos patienter med mild psoriasis og i den sammenhang foretager
en vurdering af relevante risikofaktorer.

Nedsat livskvalitet og depression

Patienter med moderat til svaer psoriasis har nedsat livskvalitet, formentlig da det bade er
en synlig og generende (bl.a. i form af kige og skaeldannelse) sygdom. Risikoen for
depression hos patienter med psoriasis er endnu ikke afklaret. Et udenlandsk studie har

vist en gget forekomst af depression hos patienter med psoriasis, mens et dansk studie
konkluderede, at psoriasis var en selvstaendig risikofaktor for depression hos yngre patienter
med svaer psoriasis

Behandling af moderat til svaer psoriasis

I NKR findes en oversigt over de centrale budskaber i den kliniske retningslinje. Den viser at langt
de fleste budskaber drejer sig om behandling af hudforandringerne ved psoriasis enten ved be-
handling med topikale preeparater (cremer, tjeere o.l.), med lys og klimaterapi eller med syste-
misk behandling med enten methotrexat eller acitretin. De to sidstnaevnte er velkendte medi-
cinske praeparater som gives i tabletform. Begge stoffer kan have alvorlige bivirkninger og kan
kraeve szerlige forholdsregler for patienten.

Kilder: NKR Psoriasis [2]

Link:  Sundhedsstyrelsens hjemmeside (NKR Psoriasis 2016)



https://www.sst.dk/da/udgivelser/2016/nkr-psoriasis

Bilagsfigur 4  Risiko for hjerte-kar-sygdom hos patienter med psoriasis

Anbefalinger for behandlingsmal og vurdering af risiko for kardiovaskulaer sygdom

hos patienter med psoriasis og psoriasis artrit

Anbefaling

Niveau Styrke af
af rekommendationer
evidens

Kilde:

Link

1.

Svaer psoriasis er associeret med gget risiko for
hjertekarsygdom. Dette gzelder sandsynligvis ogsa for
psoriasis artrit, men evidensen er baseret pa mindre
studier. Den ggede risiko er bade en felge af gget
forekomst af traditionelle kardiovaskulzere risikofaktorer
og kronisk inflammation.

Tilstraskkelig behandling af sygdomsaktivitet ved psoriasis
og psoriasis artrit vil mindske risikoen for
hjertekarsygdomme.

Den @gede risiko for hjertekarsygdom findes hos
psoriasispatienter med en svaer hudinvalvering eller artrit.
Den relative risiko@gning er mest udtalt hos yngre. For
disse patienter skal der ske en tilpasning af
risikoscoringsmodellerne for hjertesygdom.

Udvis forsigtighed ved anvendelse af non-steroide anti-
inflammatoriske medikamenter og undgé selektive
cyklooxygenase-2-haammere, isazr til patienter med andre
kardiovaskulzere risikofaktorer. .

Ciclosporin og acitretin bgr anvendes med forsigtighed til
patienter, isaer til patienter med andre risikofaktorer for
iskeemisk arteriesygdom.

Patienter med psoriasis bar som minimum falge de
generelle retningslinier for kardiovaskulaer risikovurdering
og intervention. For patienter med sveer psoriasis
anbefales en tilpasning af den generelle risikoscore ved at
anvende en multiplikationsfaktor pa 1,5, dvs. en
sidestilling med diahetes mellitus.

Kardiovaskulzer risikovurdering foretages jaevnligt
afhangigt af patientens risikoprofil, (www.cardio.dk)
Livsstilsintervention omfattende rygestop, kostaendring,
vaegttab og motion. Alkohol indtagelse her falge
sundhedsstyrelsens rekommandationer.

For patienter med svaer psoriasis og/eller psoriasisartrit
tilstrazbes blodtryk < 130/80 mmHg og LDL-kolesterol <
2,5 mmol/l.

Evidensniveauer er tilnsermede fra andre patientgrupper.

II-II1 B

II-II1 C

ITa-1II B

ITa-1II B

Se score-skema pa
Bilagsfigur 5 nedenfor

Anbefalinger for vurdering af risiko for kardiovaskulaer sygdom hos patienter med psoriasis og psoriasis artrit [7]
Rapportudvalg nedsat af Dansk Dermatologisk Selskab, Dansk Cardiologisk Selskab og Dansk Reumatologisk Selskab
Dansk Cardiologisk Selskab ”34. Forebyggelse af hjertesygdom” og ”34.3 Risikovurdering” [8]

Dansk Dermatologisk Selskabs hjemmeside
cardio.dk - Kardiovaskulaer risikovurdering



http://dds.nu/wp-content/uploads/2012/08/Anbefalinger-for-vurdering-af-risikoen-for-kardiovaskul%C3%A6r-sygdom.pdf
https://www.cardio.dk/forebyggelse-2019#343-risikovurdering
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Bilagsfigur 5 Kardiovaskuleer risikovurdering

SCORE-skema rekalibreret efter danske mortalitetstal.
Absolut risiko for kardiovaskulzer ded indenfor 10 ar afhaengig af evrige risikofaktorer.
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Kilde: Cardio.dk - Kardiovaskulaer risikovurdering National kardiologisk behandlingsvejledning kap. 34 (NBV) [8]

Note: Patienter med psoriasis bgr som minimum fglge de generelle retningslinjer for kardiovaskulaer risikovurdering og interven-
tion. For patienter med svaer psoriasis anbefales en tilpasning af den generelle risikoscore ved at anvende en multiplikati-
onsfaktor pa 1,5, dvs. en sidestilling med diabetes mellitus.
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